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INTRODUCCION

Recibir un diagnéstico de Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA) es un momento que marca un antes y un después
en lavida de una personay su entorno. Es natural sentir miedo, incertidumbre y muchas preguntas sin respuesta
inmediata. Sin embargo, queremos que sepas que no estas solo/a. En Teidela estamos comprometidos con
brindarte orientacién, apoyo y recursos para ayudarte a afrontar los desafios que conlleva la enfermedad con
dignidad y calidad de vida. Estamos aqui para acompaiarte en cada etapa de este camino.

La ELA es una enfermedad que afecta de manera distinta a cada persona, por lo que contar con informacion
claray actualizada es fundamental para tomar decisiones informadas y mejorar la calidad de vida de pacientes
y cuidadores/as. Esta guia ha sido elaborada con el propdsito de ofrecer orientacion practica y emocional, con
herramientas que te ayudaran a afrontar los retos que puedan surgir en cada etapa.

Alo largo de estas paginas, encontraras respuestas a preguntas comunes y recomendaciones para gestionar los
cambios que puedan presentarse. También descubriras que, a pesar de las dificultades, hay opciones y apoyos
disponibles para mejorar la autonomia, la comunicacién y la calidad cle vida de quienes conviven con la ELA.

Desde Teidela, queremos expresar nuestro mas sincero agradecimiento a todas las personas, familias,
profesionales de la salud y entidades que han contribuido a la creacion de esta guia. Su esfuerzo y dedicacién
hacen posible que este recurso esté al alcance de quienes mas lo necesitan.

Nuestra intencion es que esta guia se convierta en un instrumento de conocimiento y acompafiamiento para
quienes conviven con la ELA. Porque, auncue el camino sea complejo, con el apoyo adecuado, el acceso a
recursos y la planificacion, es posible afrontarlo con sosiego y dignidad.

Teidela: Apoyos y Agradecimientos

Esta guia es el resultado de un esfuerzo conjunto basado en la solidaridad y el compromiso con las personas
afectadas por la ELA. Gracias a la colaboracion entre el Instituto Insular de Atencidn Social y Sociosanitaria de
Tenerife (IASS) del Cabildo de Tenerife y Teidela, ha sido posible la creacion de este recurso esencial para cquienes
afrontan esta enfermedad.

El IASS, con su firme compromiso en la mejora del bienestar de las personas, ha brindacdo su respaldo para el
desarrollo de programas e iniciativas que favorezcan el acceso a informacion clara, atencion especializada y
apoyo integral. Teidela, por su parte, ha trabajado incansablemente en la misién de apoyar, asistir y conectar a
todaslas personas afectadas porla ELA en Canarias, proporcionando informacién clave, formacion especializada
y una coordinacion eficaz que fortalezca la respuesta frente a esta enfermedad y los desafios que la ELA impone
en la vida cotidiana.

Este esfuerzo conjunto refleja el compromiso de ambas entidades en la lucha contra la ELA, promoviendo la
concienciacion, el acceso a recursos esenciales y la mejora continua de la atencién a quienes conviven con esta
enfermedad. Esta alianza busca construir una red de apoyo donde cada persona con ELA y su entorno pueda
sentirse escuchada, comprendida y respaldada.

GUIA PRACTICA PARA AFRONTAR EL CAMINO
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QUE ES LAELA

Definicion y caracteristicas generales

La Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA), conocida también como enfermedad de Lou Gehrig en Estados Unidos
o enfermedad de la neurona motora en el Reino Unido, es una enfermedad neurodegenerativa progresiva que
afecta las motoneuronas superiores e inferiores, encargadas de controlar los movimientos voluntarios. Estas
neuronas se encuentran en el cerebro, el tronco encefalico y la médula espinal y al verse afectadas impiden que
los musculos reciban las sefales necesarias para moverse. Su deterioro conduce a:

Pérdida de fuerza y masa muscular: Conforme las neuronas mueren, los musculos pierden la capacidad de
responder a las sefales del cerebro, lo que ocasiona debilidad, rigidez y, finalmente, paralisis.

Afectacion de funciones esenciales: La movilidad, el habla, la deglucion y la respiracion se ven comprometicdas.
No obstante, la motilidad ocular, el control de esfinteres y la sensibilidad se mantienen intactos, lo que hace que
las personas afectadas sean plenamente conscientes de su progresiva discapacidad.

Origen del nombre:

Origen del nombre:
. Esclerosis lateral: Se refiere a la cicatrizacion de las areas laterales de la médula espinal donde se ubican las

neuronas motoras.
. Amiotrofia: Indica la pérdida de masa muscular por la falta de estimulacion nerviosa.

GUIA PRACTICA PARA AFRONTAR EL CAMINO
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Las Motoneuronas: funcién y tipo

Las motoneuronas son células especializadas del sistema nervioso encargadas de transmitir sefales desde el
cerebro y la médula espinal hacia los musculos, permitiendo el movimiento voluntario del cuerpo. Se dividen en
dos grandes grupos:

Motoneuronas superiores:
Se localizan en la corteza motora del cerebro.
Regulan la fuerza, la coordinacién y la precision de los movimientos.
Su afectacion se traduce en rigidez muscular, reflejos anormales y espasticidad.

Motoneuronas inferiores:
Se encuentran en el tronco encefalico y la médula espinal.
Son responsables de la ejecucion directa del movimiento.
Su degeneracion conduce a la debilidad muscular, atrofia y la aparicion de fasciculaciones (contracciones
musculares involuntarias).

En funcion de las motoneuronas que se vean afectadas en el inicio de la enfermedad, podra tratarse de un tipo
de ELA u otro. Si se afectan en primer lugar las superiores, se tratara de una ELA bulbar y los primeros sintomas
seran: afeccion en el habla y la deglucion. Si se afectan en primer lugar las inferiores, se tratara de una ELA espinal
y los primeros sintomas seran dificultades para la movilidad en extremidades.




1.1 CLAVES PARA ENTENDER LA ELA

Pérdicla progresiva

La enfermedad afecta gradualmente la capacidad de caminar, hablar, comer, moverse,
tragar y, en dltima instancia, respirar.

Presentacion clinica

. ELA Bulbar: Inicia con problemas en el habla y la deglucion.
- ELA Espinal: Comienza en las extremidades y se extiende a otras areas.

- ELA Respiratoria: Afecta inicialmente a los musculos respiratorios, comprometiendo la
capacidad pulmonar.

Epidemiologia y factores de riesgo

- Es mas frecuente entre los 40 y 70 aiios.

- Laprevalencia se estima en 5,4 casos por cada 100.000 habitantes, lo que implica
alrededor de 4.000 personas afectadas en Espaia.

= Aproximadamente el 90% de los casos son esporadicos y el 10% de origen familiar.

Sintomas principales

. Debilidad muscular, fasciculaciones, calambres y rigidez.
- Dificultad para hablar (disartria) y tragar (disfagia).
- Pérdida de peso, fatiga extrema e insuficiencia respiratoria progresiva.

(o]
o

Causas y tipos

Aunque las causas exactas no estan completamente dilucidadas, se reconocen factores
genéticos y ambientales. Se distingue entre:

= ELA esporadica: Sin antecedentes familiares en el 90% de los casos.

= ELA familiar: Con patrén de herencia autosémico dominante en la mayoria.




Teibeld °

1.2. DIAGNOSTICO DE LA ELA
Proceso de diagnéstico y pruebas empleadas

El diagnéstico de la ELA es complejo y se basa en la evaluacion clinica y en la exclusion de otras enfermedades
con sintomas similares. Las pruebas utilizadas incluyen:

Electromiografia (EMG): Eval(a la actividad eléctrica de los musculos.

Resonancia magnética (RM): Permite descartar otras patologias neurologicas.

Analisis de sangre y de liquido cefalorraquideo: Ayudan a descartar infecciones o trastornos metabdlicos.
Estudios genéticos: Relevantes en casos sospechosos de ELA familiar.

Pronéstico y evolucioén

La ELA es una enfermedad progresiva sin cura. La esperanza de vida promedio tras el diagndstico es de entre 3y
5 afos, aunque existen casos en los que, con el soporte adecuado y tratamientos sintomaticos, la supervivencia
puede extenderse. La evolucion de la enfermedad depende de miuiltiples factores, tales como la rapidez en la
progresion y el acceso a cuidados especializados.

1.2.1. La importancia del diagnéstico

Recibir el diagnostico de ELA es un momento trascendental que permite:

= Acceso temprano a cuidados especializados: Es fundamental para planificar y coordinar la atencién
meédica, la terapia y los recursos de apoyo.

= Planificacion de cuidados y apoyo: Permite organizar el acompafamiento psicologico y social tanto para el/
la paciente como para su entorno.

= Informacion y preparacion: Aunque el diagnostico genera impacto, disponer de informacion veraz y
actualizada es clave para afrontar el camino que se avecina.

1.2.2. Impacto después del diagnostico

El diagnéstico de ELA genera una respuesta emocional intensa tanto en el/la paciente como en sus seres

queridos. Entre las reacciones comunes se encuentran:

. Negacion: "Debe haber un error”, cuestionandose la veracidad del diagndstico.

= Miedo al futuro: Preocupacion por la pérdida de autonomiay los cambios en la calidad de vida.

. Tristeza y duelo: Por la transformacion de la vida planificada.

= Rabia e impotencia: Por la ausencia de una curay la rapidez en la progresidn de la enfermedad.

= Buasqueda de esperanza: Interés en conocer opciones de tratamiento, ensayos clinicos y recursos
disponibles.
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1.3. COMO AFRONTAR LA NUEVA SITUACION

Afrontar el diagnéstico de ELA implica no solo adaptarse a los cambios fisicos, sino también gestionar intensas
emociones y reorganizar la vida diaria. A continuacién se presentan algunas estrategias orientadas a mejorar la
calidad de vida y facilitar la comunicacién con el entorno:

1.3.1. Aceptacion y relacion con el entorno

Proceso de aceptacion:
La aceptacion del diagndstico es un proceso personal y variable en el tiempo.
Es normal experimentar altibajos emocionales, por lo que tomarse el tiempo para asimilar la noticia es
fundamental.

Comunicacion y redes de apoyo:
Hablar abiertamente con familiares y entorno mas cercano ayuda a fortalecer los vinculos y a reducir la
sensacion de aislamiento.
Contar con el apoyo de psicélogos/as especializados/as y participar en grupos de apoyo o asociaciones,
resulta esencial.

Adaptacion a los cambios:
La planificacion junto a un equipo multidisciplinar (neurdlogos/as, fisioterapeutas, logopedas, terapeutas
ocupacionales, asistentes sociales) permite organizar las adaptaciones en el hogar y en la rutina diaria.

Orientaciones Practicas:

. Permitete sentir: Reconocer y expresar emociones (shock, tristeza, enojo, miedo) es un paso clave.

= Vive el presente: Centrarse en las actividades diarias puede ayudar a mitigar la ansiedad sobre el futuro.

. Busca apoyo: No afrontar la enfermedad en solitario; la colaboracién y la ayuda externa pueden marcar la
diferencia.

. Planifica a futuro: Considera la elaboracion de testamentos vitales y voluntades anticipadas para tener
claridad sobre los cuidados futuros.

1.3.2. CoOmo comunicarlo a la familia y al entorno

Comunicar un diagnéstico de ELA a la familia y personas cercanas es un proceso delicado que requiere
sensibilidad, claridad y el uso adecuado de herramientas comunicativas para facilitar la comprension y el apoyo
mutuo. La manera en que se transmite la noticia influira en la reaccion del entorno y en la construccién de una
red de apoyo sdlida.

Prepararse antes de la conversacion
Antes de hablar con la familia y el entorno cercano, es fundamental organizar la informacion y definir los puntos
clave que se quieren transmitir.

. Claridad y estructura: Conocer bien la enfermedad permite explicarla de manera sencilla, sin tecnicismos
innecesarios.

= Anticipacion de preguntas y reacciones: Reflexionar sobre posibles dudas o inquietudes que puedan surgir
y preparar respuestas accesibles.

GUIA PRACTICA PARA AFRONTAR EL CAMINO
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Elegir el momento y el entorno adecuacdo

Espacio tranquilo y seguro: Buscar un lugar sin interrupciones donde la conversacion pueda darse con
calma.

Tiempo suficiente: Evitar prisas y asegurarse de que haya margen para atender preguntas y reacciones
emocionales.

Adaptar el mensaje a cada interlocutor/a
Cada persona tiene una capacidad distinta para asimilar la noticia, por lo que es clave ajustar el lenguaje y la
profundidad de la informacion seglin cada interlocutor/a.

Lenguaje verbal: Usar palabras sencillas y explicaciones concretas que ayuden a comprender la situacion
sin generar confusién o angustia innecesaria.

Apoyo visual y escrito: Contar con material informativo, esquemas o documentos que refuercen la
explicacion y permitan a la persona procesar la informacién con mas calma.

Manejo de emociones y respuestas
Lanoticia puede generar unavariedad de reacciones como tristeza, miedo, confusion o negacion. Es fundamental
manejar la conversacién con paciencia y empatia.

Lenguaje no verbal: Mantener un contacto visual sereno, una expresion facial comprensiva y una postura
corporal abierta que transmita cercania.

Escucha activa: Dar espacio para que cada persona exprese sus emociones sin interrupciones, mostrando
interés y reformulando sus palabras para validar su sentir.

Clarificacion de mitos: Explicar que la ELA no es contagiosa y que no solo afecta a personas mayores,
desmintiendo creencias erréneas cue puedan generar ansiedad.

Fomentar un ambiente de apoyo mutuo
La comunicacion no debe ser solo informativa, sino que debe abrir la puerta a la construcciéon de una red de
acompanamiento.

Invitar a la participacion: Animar a la familia y amistades a hacer preguntas y expresar sus inquietudes.
Reforzar la importancia del apoyo: Resaltar que el proceso sera mas llevadero si se afronta en conjunto,
promoviendo un ambiente de colaboracion, empatia y comprension.

Proporcionar recursos: Sugerir asociaciones de pacientes, grupos de apoyo y profesionales que puedan
brindar informacion adicional o acompafiamiento emocional.
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Como comunicarlo a los ninos/as
Explicar a los nifios/as que un ser querido padece ELA requiere sensibilidad y adaptacion a la edad:

COMUNICACION ADAPTADA COMUNICACION EN GENERAL

NINOS/AS PEQUENOS/AS
(3-6 ANOS)

Utiliza palabras sencillas y directas, por
ejemplo: “La abuela esta enfermay sus
musculos se estan debilitando, por lo que
necesitara mas ayuda para moverse.”
Usa ejemplos concretos y
tranquilizadores, enfatizando que seran
cuidados.

NINOS/AS EN EDAD
ESCOLAR (7-12 ANOS)

Ofrece una explicaciéon mas detallada,
explicando que la enfermedad afecta
poco a poco la capacidad para moverse,
hablar y comer, sin que ello signifique
culpa o contagio.

Fomenta la expresion de emociones

y la formulacion de preguntas.

ADOLESCENTES
(13+ ANOS)

Brinda informacion detallacla sobre

la enfermedad y su evolucién,
permitiéndoles participar en el proceso
si asi lo desean, sin sobrecargarlos de
responsabilidades.

MANEJO DE LAS
EMOCIONES DEL NINO/A

Valida sus sentimientos y animales a
expresar sus emociones (tristeza, miedo,
€nojo).

Aseglirales que contaran con el

apoyo incondicional de la familia

y, Si es necesario, de profesionales
especializados en el manejo

emocional infantil.

MANTENER UNA
COMUNICACION ABIERTA

Responde sus preguntas con honestidad,
usando un lenguaje comprensible y
adaptado a su nivel de madurez.

Mantén la rutina y fomenta actividades
que les permitan seguir disfrutando de su
entorno social y escolar.

INVOLUCRAMIENTO
POSITIVO Y APOYO

Animales a participar en actividades junto
al familiar enfermo, siempre de forma
adaptada a sus capacidades.

Si se observan signos de angustia
profunda, considera la intervencion

de un psicélogo infantil.

GUIA PRACTICA PARA AFRONTAR EL CAMINO
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Vivir con ELA implica enfrentar desadfios en mdltiples frentes:
médico, emocional, social, legal y financiero. Una atencién integral,
coordinada y basada en el apoyo multidisciplinar es clave para
mejorar la calidad de vida del paciente y de su entorno. Del mismo
modo, cuidar a quien cuida es esencial para sostener un sistema de
cuidados a largo plazo. La planificacion anticipada de los cuidacdos
y la comunicacion abierta entre todos los implicados contribuyen a
una mejor adaptacion a una situacion complejay cambiante.

2.1. VIVIR CON ELA

Vivir con ELA implica trabajar sobre tres pilares fundamentales que permiten al paciente afrontar la enfermedad:

Iol

T=

Cuidado fisico y bienestar

Atencién médica especializada:

. Seguimiento por un equipo multidisciplinar (neurologia, neumologia, fisioterapia, logopedia,
nutricion, entre otros).

. Programas de rehabilitacién continuada para preservar la movilidad y la funcién respiratoria.

Apoyo en la alimentacion y nutricion:

= Adaptacion de la dieta y asesoramiento por nutricionistas para afrontar las dificultades en la
deglucion.

Comunicacion:

= Implementacién de la comunicaciéon multimodal como el uso de letras, gestos, figuras,
imagenes, etc.

. Uso de dispositivos y tecnologias que faciliten la interaccion y la expresion como aplicaciones
y dispositivos con voz sintetizada, sistemas de seguimiento ocular (eye-tracking), dispositivos
adaptados y pulsadores, etc.

Adaptacion del hogar:

- Modificaciones para mejorar la accesibilidad (eliminacion de barreras arquitectonicas,
instalacion de rampas, ascensores o dispositivos de asistencia, vehiculo adaptado).

Aplicar técnicas de conservacion de energia:

. Eliminar actividades innecesarias y priorizar.

- Planificar el dia por adelantado.

= Utilizacién de productos de apoyo.

= Reorganizacion del entorno.

GUIA PRACTICA PARA AFRONTAR EL CAMINO
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Expresion y gestion emocional:
Reconocer y expresar emociones, buscando apoyo psicolégico continuado para elfla paciente
y su familia.
Mantenimiento de la red de apoyo:
Fomentar la comunicacion y el vinculo con familiares, amistades y grupos de apoyo.
Participacion en actividades sociales y comunitarias:
Integrarse en actividades y proyectos que generen bienestar y eviten el aislamiento social.
Cuidado Legal y Planificacion.
Gestion de tramites y derechos:
Asesoramiento para obtenerayudasy prestaciones (reconocimiento del grado de discapacidad,
Ley de Dependencia, incapacidad laboral, ayudas para la rehabilitacion de la vivienda).
Planificacion anticipada de cuidados:
Elaboracién de documentos como el testamento vital y poderes notariales, que aseguren que
se respeten las preferencias sobre tratamientos médicos y cuidados paliativos.
Conocimiento de los cerechos laborales y sociales:
Informacion sobre medidas de conciliacién para cuidadores/as no profesionales y recursos
legales disponibles.

Gestion de tramites y derechos:
Asesoramiento para obtenerayudasy prestaciones (reconocimiento del grado de discapacidad,
Ley de Dependencia, incapacidad laboral, ayudas para la rehabilitacion de la vivienda).
Planificacion anticipada de cuidacdos:
Elaboracién de documentos como el testamento vital y poderes notariales, que aseguren que
se respeten las preferencias sobre tratamientos médicos y cuidados paliativos.
Conocimiento de los derechos laborales y sociales:
Informacion sobre medidas de conciliacién para cuidadores/as no profesionales y recursos
legales disponibles.
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2.2. NECESIDAD DE ASISTENCIA EN LOS DISTINTOS AMBITOS

La ELA afecta miuiltiples esferas de la vida, por lo que es imprescindible contar con un enfoque integral y

coordinado. Entre las necesidades destacadas se encuentran:

GESTION DE TRAMITES Y
DERECHOS

ADMINISTRATIVOS
- Reconocimiento del graclo de
discapacidad, solicitudes de la Ley de
Dependencia, gestion de la incapacidad
laboral y tramites para ayudas en la
rehabilitacion de la vivienda.

ACCESIBILIDAD

MODIFICACIONES DEL ENTORNO
- Eliminacion de barreras arquitectonicas,
adaptacion de la vivienda (escaleras,
ascensores)
Y provision de vehiculos adaptacios.

REORGANIZACION FAMILIAR

IMPACTO EN LA DINAMICA FAMILIAR
- Compatibilizar los cuidacdos con la
actividad laboral del/la cuidador/a no
profesionail.
- Atender a las necesidades de hijos/as
menores.
- Gestionar el impacto econémico

derivado de la reduccion de ingresos.

- Asimilar la centralidad de los cuidados

en la vida diario.

GESTION EMOCIONAL

APOYO PSICOSOCIAL
- Intervencion de psicélogos/as y
trabajaclores/as sociales para gestionar
los riesgos psicosociales tanto del/la
paciente como de su entorno.

NECESIDADES SANITARIAS

ATENCION MULTIDISCIPLINAR Y
REHABILITACION

- Consultas frecuentes con especialistas

(neurologia, neumologia, endocrinologia,
nutricién, logopedia, fisioterapia, psicologia,

medicina rehabilitacdora,
entre otros).

- Traslados regulares al centro hospitalario y

programas continuados de rehabilitacion.

ADAPTACION DE LA VIDA DIARIA
PRODUCTOS DE APOYO Y FORMACION

- Uso de material ortoprotésico y capacitacion
para cuidadores/as no profesionales:
- Productos de apoyo para el aseo e higiene
personal (bariera y ducha).

- Utiles de aseo personal, uso del inodoro y
cuidacdo y lavado del pelo, ufias, dientes y
afeitacdo.

- Productos de apoyo para el vestido y el
calzado.

- Productos de apoyo para facilitar la
alimentacion.

- Productos de apoyo para desplazamiento.

- Consideracion del alto coste econémico de
dichos productos y hliscqueda de ayudas o
subvenciones.

HERRAMIENTAS PARA LA COMUNICACION

- A medida que la ELA avanza, la comunicacion
oral puede verse afectaca. Sin embargo, existen
diversas estrategias y dispositivos que permiten

alos/as pacientes seguir expresandose y
mantenienco su autonomia comunicativa.

- Comunicacion Aumentativa y Alternativa sin

tecnologia: tableros de comunicacion.

- Comunicacién Aumentativa y Alternativa con

tecnologia.

GUIA PRACTICA PARA AFRONTAR EL CAMINO
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EJEMPLOS DE HERRAMIENTAS PARA LA COMUNICACION

Gracias al trabajo en red con diversas entidades, disponemos de recursos especializados para personas
con ELA. A través del area de Innovacion Tecnolégica Social de Sinpromi, se ofrece un servicio de préstamo
de productos de apoyo, como comunicacores, ratones adaptacdos y lectores oculares, garantizando el
acceso a la comunicacion. Ademas, este servicio incluye asesoramiento técnico en el uso de software libre
y comercial para comunicaciéon aumentativa y alternativa.

- Comunicacién Aumentativa y Alternativa sin tecnologia: tableros de comunicacion.
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- Comunicacién Aumentativa y Alternativa con tecnologia:

2.2.1. IMPACTO EN LA SALUD
La ELA repercute en diversas areas médicas y de salud, o que requiere un manejo especializado en cada una:

= Neurologia:
- Enfermedad neurodegenerativa con potencial afectacion frontotemporal en algunos casos, lo que podria
incluir rasgos de demencia.
= Neumologia:
- Disminucion progresiva de la funcion pulmonar, que puede requerir soporte ventilatorio.
=« Enfermeria:
- Atencidén en el manejo de escaras, cuidado de sonclas gastricas, traqueotomias y otros cuidados.
= Endocrinologia y nutricion:
- Necesidad de adaptar la alimentacién debido a las dificultades en la deglucion.
= Logopedia:
- Intervenciones para mejorar la comunicacion y la deglucion.
= Fisioterapia:
- Prevencion y manejo de rigideces, contracturas y pérdida de movilidad.
= Psicologia:
- Soporte emocional para gestionar el impacto emocional y el duelo.
= Maedicina rehabilitadora:
- Coordinacion de estrategias para paliar la pérdida de autonomia.
. Cuidacdos paliativos:
- Atencion integral en todas las etapas de la enfermedad para mejorar la caliclad de vida.

GUIA PRACTICA PARA AFRONTAR EL CAMINO
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2.2.2. IMPACTO FINANCIERO, SOCIAL, LABORAL Y LEGAL

La progresiva pérdida de autonomia en la ELA tiene consecuencias en mdltiples frentes:

Costos directos e indirectos:
Inversién en atencidn médica especializada, terapias, farmacos, productos de apoyo y
adaptacién del hogar.
Los costes pueden superar los 50.000 euros anuales por paciente, cifra que puede aumentar
conforme la enfermedad avanza.

Pérdida de ingresos:
Tanto el/la paciente como sus familiares pueden ver afectada su capacidad para trabajar, lo que
agrava la situacion econémica.

Gestion de ayudas y prestaciones:
Importancia de acceder a prestaciones por discapacidad, ayudas a la dependencia y otros
recursos econémicos.

Aislamiento y dependencia:
La progresiva limitacion en la movilidad y comunicacion puede derivar en el aislamiento social
del/la paciente.
La dependencia para actividades basicas genera un cambio profundo en la vida diaria y la
dinamica familiar.

Sobrecarga emocional del entorno:
La necesidad constante de asistenciay el cambio en roles pueden generar tensiones y desgaste
emocional.

Adaptaciones en el entorno laboral:
Es posible solicitar ajustes en el puesto de trabajo o modalidades como el teletrabajo en fases
tempranas.

Baja laboral e incapacicdad:
La evolucion de la enfermedad puede requerir la solicitud de baja laboral o incapacidad
permanente.

Derechos de cuidaclores/as:
Medidas de conciliacién y ayudas especificas para quienes asumen el rol de cuidadores/as no
profesionales.

Planificacion anticipada:
Elaboracidn del testamento vitaly otros documentos de voluntades anticipadas para establecer
las preferencias en tratamientos y cuidados paliativos.

Poderes notariales:
Designacion de una persona de confianza para gestionar asuntos médicos, econdémicos y
patrimoniales en caso de pérdida de capacidad para decidir.

Asesoramiento legal:
Apoyo para gestionar derechos laborales, pensiones y prestaciones, y para orientar sobre la
utilizacion de recursos disponibles.
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2.3. PLANIFICACION ANTICIPADA DE CUIDADOS

La naturaleza progresiva de la ELA hace esencial anticiparse a futuros cuidados, garantizando el respeto a la
voluntad del/la paciente:

Testamento vital y documento de voluntades anticipadas:
Permiten dejar constancia por escrito de las preferencias sobre tratamientos médicos, cuidados paliativos,
uso de ventilacidn mecanica o alimentacion por sonda.

Poderes notariales:
Es recomendable designar a una persona de confianza para la toma de decisiones médicas, econdmicas y
patrimoniales cuando el/la paciente no pueda expresarlas.

Informacion sobre cuidados paliativos y final de vida:
El/la paciente y la familia deben conocer las opciones de atencidn paliativa para asegurar el mayor bienestar
durante todas las etapas de la enfermedad.

Apoyo en la toma de decisiones:
La intervencion de psicblogos/as y trabajadores/as sociales facilita el proceso, asegurando que se respeten
las voluntades de los/las pacientes.

2.4. CUIDAR A QUIEN CUIDA

El impacto de la ELA se extiende a la persona encargada de los cuidados, una figura esencial que, sin embargo,
puede verse abrumada por las exigencias de la asistencia continua. Es fundamental atender a su bienestar para
asegurar un cuidado sostenible.

EL DESGASTE DEL CUIDADOR/A: UN RIESGO SILENCIOSO
Los cuidadores/as pueden experimentar:

Cansancio extremo y falta de descanso:
Debido a las demandas fisicas y emocionales constantes.
Estrés y ansiedad:
Generados por la incertidumbre en la evolucion de la enfermedad y la toma de decisiones criticas.
Sentimientos de culpay frustracion:
Al percibir que no se esta haciendo lo suficiente.
Aislamiento social:
La dedicacion exclusiva al cuidacdo puede limitar la vida personal y social.
Desgaste fisico:
Resultado de las tareas de movilizacion y asistencia continua.
Impacto emocional y duelo anticipado:
La constante exposicion a la evolucion de la enfermedad genera un desgaste psicoemocional considerable.
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ESTRATEGIAS PARA EL BIENESTAR DE LA PERSONA CUIDADORA

Aprender a pedir ayuda:
Distribuir tareas entre familiares, amistades o profesionales (servicios de asistencia domiciliaria, respiro,
apoyo psicolégico, etc.).

Cuidar la salud fisica y mental:
Respetar los tiempos de descanso, realizar actividad fisica, mantener una alimentacién saludable y buscar
espacios de apoyo emocional (grupos de cuidadores/as o terapia).

Mantener una vida propia:
Dedicar tiempo a actividades personales, conservar la vida social y establecer limites para evitar la
sobrecarga.

Acceso a apoyos y recursos:
Utilizar servicios de respiro, asistencia domiciliaria, asesoria legal y social, y participar en grupos de apoyo
organizados por asociaciones especializadas.

LA IMPORTANCIA DE LA COMUNICACION Y LA PLANIFICACION

Dialogo abierto con el/la paciente:
Hablar sobre los deseos, necesidades y limites para evitar decisiones unilaterales.

Planificacion anticipada:
Organizar con antelacion la distribucion de cuidados y la gestién de situaciones complejas, contando con el
apoyo del equipo médico, la familia y profesionales de trabajo social.
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Este capitulo pretende facilitar lo comprensién y la navegacion por
los recursos disponibles, ofreciendo una guia practica para afrontar
los retos que la ELA impone.

El manejo de la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) requiere un abordaje integral que combine recursos
sanitarios, socialesy asistenciales. Lacoordinacion entre los distintos profesionales y servicios es fundamental
para ofrecer una atencién personalizacda que responda a las necesidacdes de la enfermedad en cada etapa,
garantizando el bienestar del paciente y el apoyo a su entorno.

3.1. Atencion Médica

La atencidon médica para personas con ELA debe ser integral, multidisciplinaria y adaptacda a la evolucién de la
enfermedad, ya que la ELA afecta diversas funciones (movimiento, respiracion, deglucién y comunicacion). Entre
los principales recursos y profesionales destacan:
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1. UnidadescdeELA

Muchos hospitales de
referencia disponen de
unidades especializadas en
ELA, donde se coordinan los
distintos servicios del sistema
pUblico de salud para ofrecer
un seguimiento adaptado y
especifico.

2. Neurdlogo/a

Es el/la especialista que lidera
el diagnéstico y seguimiento
de la enfermedad. EvalGa la
progresion de los sintomas,
ajusta el tratamiento y
coordina el trabajo del equipo
médico para asegurar un
abordaje integral.

3. Trabajacdor/a social

(en el ambito sanitario)
Aunque su funcién se
profundiza en la atencién
social, desde el entorno
médico el/la trabajador/a social
acompana en la gestion de
recursos, facilitando el acceso
aayudasy en la planificacion
de la atencioén futura.

4. Enfermeriaespecializada
El/la enfermero/a gestor/a

de casos es un contacto
constante para el/la paciente
y su familia. Su labor incluye
resolver dudas, facilitar la
comunicacion con el equipo
meédico y coordinar la atencién
para evitar desajustes en el
tratamiento.

5. Neumologo/a

Dada la afectacion de los
musculos respiratorios, el/
laneumadlogo/a es clave

para supervisar la funcion
pulmonar, determinar la
necesidad de ventilacion no
invasiva y coordinar medidas
que mejoren la respiraciony la
calidad del suefio.

6. Nutricionista

Ante las dificultades para
deglutir y la pérdida de peso,
elfla nutricionista adaptala
alimentacion a cada fase de la
enfermedad, asegurando un
aporte adecuado de calorias
y nutrientes, e indica cuando
puede ser oportuno considerar
la colocacion de una sonda de
gastrostomia (PEG).

7. Logopeda

Con elavance de la
enfermedad, se pueden

ver afectadas el hablay la
deglucién. El/la logopeda
trabaja en estrategias y
ejercicios que favorezcan la
comunicaciony faciliten la
alimentacioén, ayudando a
prevenir atragantamientos.

8. Fisioterapeuta

La fisioterapia es esencial
para prevenir larigidez
muscular y contracturas,
aliviar el dolor y optimizar

la funcidn respiratoria. Un/a
fisioterapeuta especializado/a
en ELA disefa programas
de ejercicio adaptados a las
necesidades individuales
del/la paciente.

9. Psicoélogo/a

El impacto emocional del
diagnéstico y la evolucién de
la enfermedad es significativo.
La intervencidn psicologica
ayuda a gestionar el miedo,

la ansiedad y la depresion,
facilitando una adaptaciéon
emocional al proceso.

10. Médico/a rehabilitador/a
Es el/la profesional que
coordina estrategias de
rehabilitacion que integran
fisioterapia, terapia
ocupacional y el uso de
productos de apoyo, con

el objetivo de mantener la
funcionalidad y la autonomia
del/la paciente.

11. Atencion paliativa

Los cuidados paliativos
acompanfan a cada paciente
desde etapas tempranas,

no solo en la fase final,
garantizando el bienestar
fisico, emocional y social
alolargo de todo el proceso.
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3.2. Atencion Social

El impacto de la ELA trasciende lo sanitario, afectando la calidad de vida de los/as pacientes y sus familias en
aspectos econdmicos, laborales y emocionales. Los servicios sociales juegan un papel esencial para facilitar la
adaptacion a la nueva realidad mediante:

GESTION DE TRAMITES Y RECURSOS

El/la trabajador/a social orienta sobre los recursos disponibles y asiste en la tramitacion de diversos procesos,
tales como:

Reconocimiento del graclo de discapacidad: Permite acceder a beneficios fiscales, adaptaciones en el hogar y
tarjetas de movilidad reducida.

Ley de Dependencia: Facilita el acceso a ayudas para la asistencia personal y la atencién domiciliaria.
Incapacidad laboral y prestaciones econémicas: Incluyen opciones como la jubilacién anticipada o pensiones
no contributivas, que ayudan a paliar la pérdida de ingresos.

Ayudas técnicas y de accesibilidad: Contribuyen a la adaptacién del hogar y mejoran la movilidad de los/as
pacientes.

ASESORAMIENTO POR ASOCIACIONES ESPECIALIZADAS
Entidades como Teidela ofrecen orientacion y apoyo para gestionar estos tramites, reduciendo la carga
administrativa y ayudando a las familias a acceder a los recursos que necesitan.

3.3. Atencion Asistencial

La atencion asistencial se centra en proporcionar apoyo practico y personal para facilitar las actividades diarias
y mejorar la calidad de vida de la persona con ELA. Este tipo de atencion es fundamental, ya que la progresiva
pérdida de capacidades afecta actividades basicas y complejas. Sus caracteristicas son:

ELABORACION DE UN PLAN DE CUIDADOS INDIVIDUALIZADO

Se disefia un plan adaptado a las necesidades especificas de cada persona, que puede incluir:
Horarios para actividades diarias.
Asistencia en la toma de medicamentos.
Apoyo en ejercicios de rehabilitacion o terapias especificas.

EVALUACION MULTIDISCIPLINAR
Un equipo integrado por médicos, enfermeros/as, terapeutas ocupacionales y otros profesionales realiza una
evaluacién integral para determinar las necesidades y disefiar un plan de atencién personalizado.

MODALIDADES DE ATENCION

. Servicios a domicilio: los programas de atencion domiciliaria ofrecen visitas regulares cde personal
capacitado para asistir a cada pacientes en su entorno.

. Centros especializados: En funcion de la gravedad de los sintomas, algunas personas pueden beneficiarse
de la atencion en centros de cuidados especializados.

COORDINACION CON LA RED DE APOYO
La integracién entre el equipo médico, los servicios sociales y los/as cuidadores no profesionales es vital para
abordar de manera coherente todas las hecesidades emergentes.
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CONSEJOS PARA OPTIMIZAR LA ATENCION ASISTENCIAL

. Planificacion anticipada: Organizar con antelacion los recursos y adaptar el hogar reduce el estrés de los/as
pacientes y sus cuidadores/as.

. Comunicacion abierta: Mantener un didlogo constante con todos los miembros del equipo y la familia
permite ajustar el plan de cuidados seglin los cambios en el estado de saludl.

= Capacitacion y apoyo a las personas cuidadoras: La formacion en atencion asistencial y manejo de la ELA
mejora la calidad del cuidado y ayuda a evitar la sobrecarga del personal familiar.

Ademas, el paciente puede recurrir a:

= Servicios municipales: Que ofrecen ayuda a domicilio y servicios de promocion de la autonomia.
= Asociaciones especializadas: Que proporcionan orientacion, formacidn y ayudas seglin sus recursos y
organizacion.

3.4. Trabajo en Red

El complejo mapa de recursos en el que se enmarca la atencion a la ELA implica la colaboracién de distintas
administraciones y entidades, lo cual puede resultar dificil de navegar para las familias. En Canarias, este
entramado esta compuesto por:

. Hospitales de referencia:
Cada isla dispone de hospitales que actlian como centros especializados en ELA, donde se coordinan los
distintos servicios sanitarios.

. Enfermeria de enlace:

Los/as enfermeros/as de enlace son profesionales especializados en la gestion de casos cuyo objetivo es
garantizar que el/la paciente y sufamilia alcancen las metas terapéuticas establecidas en su proceso de atencion.
Para ello, identifican y activan los recursos necesarios, coordinan la intervencion de distintos profesionales y
servicios, y aseguran un acompaiamiento integral a lo largo de la trayectoria clinica.

= Centros de Atencion Primatria:

Son el primer punto de contacto para la atencién y seguimiento de necesidades generales de salud.

= Equipos de Atencién Psicosocial (EAPS):

Ofrecen intervencidn psicolégica y social a quienes se encuentran en la etapa final de sus vidas y a sus seres
queridos. Se encuentra vinculado a los hospitales de la isla de Tenerife atendiendo a pacientes de ELA derivados
por especialistas en neurologia para recibir atencion social y psicolbgica.

= Instituto Insular de Atencién Social y Sociosanitaria (IASS) y SINPROMI:

Estos organismos trabajan en la promocion de la autonomia, la accesibilidad y la comunicacion aumentativa
alternativa, facilitando recursos y adaptaciones para personas con discapacidad.

Red ME, Mirame para Escucharme: esta iniciativa pretende facilitar la comunicacién de las personas con
discapacidad, las personas mayores y las personas con necesicades especiales de apoyo educativo a través
de laimplementacion de sistemas aumentativos y alternativos de comunicacion.
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PROYECTO “MIS OJOS VUELAN"
Objetivo proyecto:

- Mejorar la comunicacion de las personas con ELA en cada una de las fases de la enfermedad.

- Generar el menor impacto econémico de la unidad familiar de la persona con ELA.

- Mejorar la informacion a profesionales y personas cuidadoras.

- Generar un banco de recursos de préstamos que permita ejercer el derecho basico de la comunicacion.
- Acompaiiar a la persona con ELA y a sus familias durante su ciclo vital.

= Asociaciones especializacdlas:
Existen entidades que brindan orientacién, asesoramiento y apoyo especifico para la ELA.

La colaboracién entre todos estos actores es esencial para crear und red de apoyo eficaz que permita a las
personas afectadas y a sus familiares acceder a los recursos necesarios de manera oportuna y coordinada.

3.4.1. Teidela
Atencion a las personas con ELA y sus familias

Teidela es una asociacion comprometida con la lucha contra la Esclerosis Lateral Amiotrofica fundada en 2021
a partir del empenfo de Cati Martin, una maestra tinerfefia de educacion infantil y primaria diagnosticada de ELA.

Actualmente, gracias al conocimiento y esfuerzo de un equipo interdisciplinar de profesionales, es la Unica
entidad sin animo de lucro en Canarias que trabaja para mejorar la calidad de vida de las personas afectadas y
ofrecer apoyo a sus familias.

La asociacion promueve y defiende una atencion especializada, integral y personalizada que abarca el desarrollo
de actividades asistenciales, informacion y orientacion, sensibilizacion, formacion, promocidn de lainvestigacion
y visibilizacién de la enfermedad en nuestro territorio.

Su trabajo se organiza en seis ambitos principales que integran diversas lineas estratégicas: ambito asistencial,
ambito social, ambito regulador, ambito sanitario, ambito investigador y ambito estructural.
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Proporcionamos atencidn integral a personas con ELA y sus cuidadores, garantizando acceso a
recursos, informacién y formacion especializada. Nuestra labor incluye la valoracion y seguimiento
de pacientes, el asesoramiento en la gestion de la enfermedad y la facilitacién de apoyos para la
adaptacion del entorno y la promocién de la autonomia.

Fomentamos la concienciacion y sensibilizaciéon sobre la ELA a través de estrategias de
visibilizacién, formacién e informacion dirigidas a la sociedad. Facilitamos el acceso a redes de
apoyo, promovemos el voluntariado y canalizamos donaciones para fortalecer los recursos
disponibles para las personas afectadas.

Trabajamos en la mejora del marco normativo y de las politicas publicas para garantizar los
derechos de las personas con ELA. Impulsamos la implementacién de estructuras y servicios
adecuados, promovemos el acceso equitativo a la asistencia sociosanitaria y colaboramos con
organismos reguladores en la optimizacion de recursos.

Favorecemos la mejora de la atencion sanitaria mediante la coordinacion entre profesionales y
la optimizacién del acceso a cuidados especializados. Promovemos el diagnéstico precoz, la
atencion multidisciplinar y la disponibilidad de equipamiento médico y ortoprotésico esencial
para mejorar la calidad de vida de los pacientes.

Apoyamos y promovemos la investigacion sobre la ELA con el fin de mejorar la comprension de
la enfermedad, desarrollar tratamientos mas efectivos y avanzar en estrategias de diagndstico
temprano. Facilitamos la participacion en estudios clinicos y la innovacion en cuidados y terapias.

Gestionamos de manera eficiente los recursos financieros, humanos y materiales para maximizar
el impacto de nuestra labor. Implementamos sistemas de gestion de datos, formacién continua
para profesionales y estrategias de sostenibilidad financiera, ademas de fortalecer redes de
colaboracion entre pacientes, familias, profesionales e investigadores.
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Atencion a las personas con ELA y sus familias

1. Servicio de Informacion y Orientacion
Teidela ofrece apoyo y asesoramiento
especializado a las personas recién
diagnosticadas con ELA, brindandoles el
acompafamiento necesario para enfrentar
laincertidumbre y las preocupaciones
asociadas con la enfermedad.

4. Banco de productos de apoyo
Destinado a mejorar la autonomisg,
comodidad y seguridad de las personas
usuarias para que puedan desarrollar las
actividades de la vida diaria con mayor
facilidad.

2. Trabajo social

Proporciona asesoramiento y
acompanamiento para afrontar los
desafios sociales, emocionales y
logisticos relacionados con la ELA. Su labor
contribuye a establecer una conexion
s6lida y continuada con las personas
usuarias, garantizando el apoyo integral
durante todas las etapas de la enfermedad.

3. Servicio de Atencion Domiciliaria
Especializada para personas
enfermas de ELA de laisla
de Tenetrife (SADELA)

SADELA es un proyecto piloto para la

configuracion de un servicio de atencion,

como un apoyo fundamental que combina
atencion sanitaria y socioasistencial en el
entorno mas cercano y comodo paralos/
las pacientes: su hogar.

Como parte del proyecto, se atienden las
necesidades de un grupo de personas
con ELA, centrandose en proporcionar
un manejo adecuado de los sintomas

y promover una vida lo mas digna

y auténoma posible.

5. Otros recursos para pacientes
y familias

Contar con recursos disefados para

mejorar la comunicacion, el acceso

ainformaciény la participacion en

actividades es clave para enfrentar

la ELA de manera mas auténoma.
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Actividades de sensibilizacion, divulgacion y formacion sobre la ELA

La Asociacidon Teidelaimpulsa acciones formativas dirigidas a cuidadores y cuidadoras, profesionales y poblacion
general, con el objetivo de mejorar la atencién y la calidad de vida de las personas afectadas por la Esclerosis
Lateral Amiotréfica (ELA). Estas iniciativas no solo proporcionan herramientas y conocimientos esenciales para
el acompanamiento y el cuidado, sino que también desempefian un papel fundamental en la sensibilizacién
social. La formacién contribuye a visibilizar la realidad de quienes conviven con la enfermedad, fomentando una
mayor comprension, empatia y apoyo comunitario.

dCGIONES HABITUALES

= Jornadas de divulgacion sobre la ELA.

= Formacion especifica para el personal cue constituye el servicio de atencion
domiciliaria

= especializada SADELA.

. Charlas formativas para alumnacdo en colegios, institutos, centros de formacion
profesional
y universidades.

= Formacion especifica para profesionales del ambito social y sanitario.

. Produccion de material audiovisual: videos explicativos sobre la enfermedad, pildoras
informativas
y tutoriales de utilizacion de productos de apoyo.

= Talleres practicos en los domicilios de pacientes y familias.

= Creacion e impulso de un portal de informacion sobre la ELA: Estela.

CONTACTANOS PARA AMPLIAR LA INFORMACION SOBRE TEIDELA

web: https://teidela.org/

email: info@teidela.org
Teléfono: +34 613 05 46 47

Instagram: @teidela_

Facebook: @asociacionteidela
X: @teidela_

@O KD



https://teidela.org/
info@teidela.org
https://teidela.org/
info@teidela.org

= 1eibeld

EL CONOCIMIENTO
AL SERVICIO DE LA VIDA

4.1. INVESTIGACION Y ELA

La investigacion sobre la ELA en Canarias ha desarrollado importantes Ilineas de investigacion que combinan
secuenciacidn genética y estudio de mecanismos moleculares. Una iniciativa colaborativa entre los principales
hospitales de las islas esta permitiendo secuenciar el exoma del ADN dle pacientes que consienten, identificando
mutaciones en aproximadamente el 20% de los casos. Esta estrategia puede facilitar un seguimiento
clinico personalizado y la deteccion de nuevos portadores de mutaciones en el gen SOD1, quienes podrian
beneficiarse de terapias especificas. Paralelamente, se investigan procesos moleculares implicados en la
enfermedad, destacandose un modelo animal basado en la proteina TDP-43, que revela nuevas funciones en el
desarrollo cerebral y su alteracion por mutaciones. Estos esfuerzos buscan ampliar el conocimiento y mejorar
significativamente el manejo terapéutico de la ELA. Aunque la ELA continGa siendo una enfermedad compleja sin
cura, estas investigaciones buscan profundizar en los mecanismos de la patologia para posibilitar el desarrollo
de tratamientos que puedan ralentizar su progresion o incluso modificar su curso.

En el contexto de la investigacion, la industria farmacéutica juega un papel esencial. Empresas tanto nacionales
como internacionales han impulsado numerosos ensayos clinicos que evallian nuevos farmacos y terapias
innovadoras. Iniciativas como las promovidas por Tricals han abierto la puerta a tratamientos experimentales
que, aunque aln se encuentran en fases de evaluacidn, ofrecen esperanza a la comunidad médica y a los
pacientes. Estos ensayos clinicos permiten recoger datos cruciales sobre la eficacia y seguridad de los nuevos
medicamentos, contribuyendo de manera decisiva al avance cientifico en el ambito de la ELA.

Participar en un ensayo clinico presenta ventajasimportantes. Entre ellas, el acceso a tratamientos de vanguardia
que no estan disponibles en la practica clinica habitual, asi como un seguimiento médico mas intensivo que
podria proporcionar un mayor control de la enfermedad. Ademas, cada paciente que se suma a estos estudios
ayuda a impulsar la investigacion y a generar conocimientos que beneficiaran a futuras generaciones.
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Sin embargo, también existen inconvenientes que deben considerarse. La eficacia del tratamiento experimental
no esta garantizada y pueden presentarse efectos secundarios imprevistos. Los protocolos de estudio suelen
Ser rigurosos y requieren un compromiso significativo por parte del paciente, lo que puede interferir en la rutina
diaria. Por ello, es fundamental tomar una decision informada, en estrecha consulta con el equipo médico,
ponderando tanto las potenciales ventajas como los riesgos inherentes a la participacion en ensayos clinicos.

4.2. FINAL DE VIDA

Elfinal de vida enla ELA debe abordarse con el maximo respeto, sensibilidad y un enfocue centracdo enla persona.
Este periodo crucial requiere una planificacion cuidadosa para asegurar la dignidad, autonomia y calidad de
vida del paciente, especialmente a medida que la enfermedad avanza y se reducen las capacidades fisicas.
Es fundamental considerar las opciones disponibles para el manejo de los sintomas y la toma de decisiones
médicasy legales.

Cuidacdos paliativos y planificacion anticipada

En las etapas avanzadas de la ELA, los cuidados paliativos juegan un papel esencial. Estos cuidados se orientan
a aliviar el dolor, la dificultad respiratoria y otros sintomas debilitantes, proporcionando bienestar tanto fisico
como emocional. La planificacion anticipada permite decidir ala persona con ELA, aspectos clave de su atencién,
tales como:

. Ventilacion mecanica: Determinar si se desea recurrir al soporte respiratorio cuando los musculos
implicados en la respiracion se debiliten.

= Alimentacion: Optar por continuar alimentandose de manera convencional mientras sea posible o utilizar
una gastrostomia para garantizar una nutricién adecuada.

. Sedacion paliativa: En situaciones de sufrimiento intenso, esta medida puede aliviar el dolor y la angustia en
las fases finales.

. Eutanasia: Para quienes, tras una deliberada reflexidn, desean optar por un final sin sufrimiento, siempre en
el marco de la legislacion vigente.

Derecho a la eutanasia en Espaina

Desde la entrada en vigor de la Ley Organica 3/2021, de 24 de marzo, Espafa reconoce el derecho a solicitar
la prestacion de ayuda para morir en casos de enfermedad grave, crénica e imposibilitante o de enfermedad
incurable con sufrimiento fisico o psiquico intolerable. Para acceder a esta prestacion, se deben cumplir varios
requisitos:

- Ser mayor de edad y tener la nacionalidad espafiola o residencia legal en Espana.

. Sufrir una enfermedad grave e incurable o padecimiento crénico que cause un sufrimiento intolerable.

. Contar con plena capacidad de decision y brindar el consentimiento informado, realizando dos solicitudes
formales por escrito con un intervalo minimo de 15 dias entre ellas.

. Obtener la aprobacion de un médico responsable y de un médico consultor que verifiquen el cumplimiento
de los criterios.

. En caso de incapacidad para comunicarse, haber registrado previamente el deseo en un documento de
voluntades anticipadas, que cobra especial relevancia en pacientes con ELA avanzada.
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SOBRELA
INFORMACION DE
ESTA GUIA

5.1. AVISO LEGAL

La informacion contenida en esta guia tiene un propdsito exclusivamente informativo y orientativo. No sustituye
en ninglin caso el asesoramiento, diagndstico o tratamiento médico profesional. Se recomienda a las personas
con ELA, sus familias y cuidadores/as que consulten con profesionales sanitarios antes de tomar cualquier
decisién sobre su tratamiento o cuidados.

Los datos incluidos en este documento han sido obtenidos de fuentes confiables y han sido revisados por
expertos en la materia. No obstante, la evolucion cientificay médica es constante, por lo que algunos contenidos
pueden quedar obsoletos con el tiempo. Se recomienda consultar fuentes oficiales y actualizadas para obtener
lainformacién mas reciente.

Esta guia no recoge ni gestiona datos personales de los usuarios. No obstante, si se incluyen enlaces a recursos
externos o sitios web de terceros, se recuerda que estos pueden tener sus propias politicas de privacidad y

tratamiento de datos, sobre las cuales no tenemos control ni responsabilidad.

El uso de esta guiaimplica la aceptacion de estos términos y el reconocimiento de que la responsabilidad dGltima
de las decisiones sobre el tratamiento y el cuidado recae en el/la paciente y su equipo médico.

5.2. ACTUALIZACIONES DE ESTA GUIA

La informacion sobre la Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) avanza constantemente gracias a la investigacion
cientifica, el desarrollo de nuevas terapias y la mejora de los recursos asistenciales. Por ello, esta guia esta
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diseflada como un documento vivo, en continua evolucioén, para ofrecer informacién actualizada y relevante a
las personas con ELA, sus familias y cuidadores.

La version de este documento es: 1.0 (diciembre de 2024)

$Como y cuando se actualiza la guia?
Las actualizaciones se realizaran de manera regular en funcién de:

= Nuevos avances cientificos, médicos y terapéuticos sobre la ELA.

= Cambios en normativas y politicas de atencion que afecten a los derechos de las personas con ELA y sus
familias.

. Mejoras en los recursos y servicios disponibles, tanto en el ambito sanitario como en el social y asistencial.

= Revision de buenas practicas y testimonios que enriquezcan la perspectiva sobre el manejo de la
enfermedad.

,Como acceder a las actualizaciones?

Para garantizar el acceso a la versidon mas actualizada de esta guia, se recomienda:
- Consultar la version digital en la web oficial de Teidela (www.teidela.org)
o en el proyecto Estela (www.estelaopen.com), donde se reflejaran

las modificaciones mas recientes.

— Utilizar el siguiente codigo QR para la descarga de la version mas actualizada:

Siconsideras que alglin apartado necesita ser ampliado o actualizado, o si deseas compartirinformacion
relevante, puedes ponerte en contacto con nuestro equipo a través de (asistencial@teidela.org).

Nuestro objetivo es que esta guia siga siendo un recurso (itil, actualizado y fiable para quienes conviven
conlaELA.
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5.3. FUENTES DE INFORMACION

— Marrero Gagliardi, Alessandro. Tesis doctoral “Identificacion de una nueva interaccion funcional entre
TDP-43 y USP10". 2023. Disponible en: https:/www.educacion.gob.es/teseo/imprimirFicheroTesis.
do?idFichero=sEyT2u%2BhoqQ%3D

— AdELA: https://www.adaela.es

— ALS Association: https:/www.alsa.org

- Axion Biosystems: https://www.axionbiosystems.com/applications/neural-activity/neurological-disease
amyotrophic-lateral-sclerosis-als

— Lecturio: https://www.lecturio.com/es/concepts/esclerosis-lateral-amiotrofica/

- MedlinePlus: https:/medlineplus.sov/amyotrophiclateralsclerosis.html

- National Institute of Neurological Disorders and Stroke (NINDS): https://www.ninds.nih.gov

— NINDS - ALS Information Page: https://www.ninds.nih.gov/Disorders/All-Disorders/Amyotrophic-Lateral
Sclerosis-Information-Page

— Sinpromi: Productos de apoyo: https://crokis-sites.fral.cdn.digitaloceanspaces.com/civat/wp-content
uploads/2025/01/25191812/movilizaciones_ppaa_ELA_AA.pdf

- Sinpromi: Herramientas para la comunicacion: https://crokis-sites.fral.cdn.digitaloceanspaces.com/civat
wp-content/uploads/2025/01/25193119/Comunica-ELA_cuidadoras.pdf

- TRICALS (Treatment Research Initiative to Cure ALS): https:/www.tricals.org

5.4. DIRECCIONES DE INTERES. ESTELA:
Un recurso interactivo para la comunidad ELA

Estela es una plataforma interactiva para proporcionar informacion fiable y recursos esenciales a personas con
ELA, sus familias, cuidadores/as y profesionales.

Su objetivo es facilitar el acceso a contenidos actualizados sobre la enfermedad, apoyos disponibles y
herramientas practicas para mejorar la calidad de vida de quienes conviven con la ELA.

Para acceder a Estela y explorar sus recursos: https:j//estelaopen.com/
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Esta guia ha sido desarrollada por Teidela, asociacion para la lucha contra
la ELA en Canarias, gracias al apoyo del Instituto Insular de Atencién Social
y Sociosanitaria de Tenerife (IASS).

Contacto Teidela

C/Blanco, 3 entresuelo. 38400 Puerto de la Cruz. Tenerife
info@teidela.org

(+34) 613 054 647

Para mas informacion, puedes visitar nuestro sitio web oficial o redes sociales.
www.teidela.org

Facebook: @Teidela

X: @teidela_

Instagram: @teidela_

TeiDela AIASSE
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